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L’assistance à la mort est désormais un sujet débattu et une mesure pratiquée légalement dans plusieurs juridictions à travers le monde. Le présent article porte sur les personnes, les termes et les thèmes qui circulent d’un contexte où l’assistance à la mort est autorisée à un autre. À partir des concepts de jugement, de propriété et de responsabilité développés par Joseph Gusfield, nous examinons comment les débats nationaux sur l’assistance à la mort se nourrissent des mouvements transnationaux de circulation, ces derniers jouant un rôle important dans la construction de la question comme problème public. L’adoption d’une approche transnationale montre que les problèmes publics locaux relatifs à l’assistance à la mort ne doivent pas être appréhendés de manière isolée ni comparés comme des contextes indépendants les uns des autres.
Introduction
Jacqueline Jencquel, une militante française du droit de mourir dans la dignité âgée de 74 ans, a publiquement annoncé en 2018 son intention de requérir le suicide assisté en Suisse en 2020, même si elle ne souffre d’aucune affection médicale qui pourrait entraîner sa mort (Dellaire, 2018). David Goodall, un scientifique australien de 104 ans, a quitté son domicile d’Australie-Occidentale pour la Suisse afin d’avoir accès au suicide assisté avec l’aide de lifecircle et Exit International, deux associations de défense du droit de mourir dans la dignité (Mucina et al., 2018). L’écrivaine française Anne Bert est partie de France en 2017 pour bénéficier de l’euthanasie en Belgique deux ans après qu’on lui a diagnostiqué une sclérose latérale amyotrophique (SLA) (Rédaction du JDD, 2017). Tous ces cas ont fait l’objet d’une attention médiatique internationale. Des expressions comme « aide médicale à mourir » (medical assistance in dying, MAiD) et « mort assistée » (assisted dying), qui sont utilisées dans les discours publics dans la sphère anglophone, sont de plus en plus employées à l’échelle internationale pour désigner aussi bien l’euthanasie que le suicide assisté. Les journalistes et les universitaires discutent régulièrement des chiffres publiés par les autorités dans les juridictions qui ont légalisé la pratique.
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Les personnes, les termes et les thèmes associés à l’assistance à la mort circulent d’un contexte à l’autre de différentes manières. Dans le cadre du présent article, nous incluons dans notre définition de l’assistance à la mort aussi bien l’assistance à la mort administrée par un prestataire, aussi appelée euthanasie volontaire, que l’assistance à la mort auto-administrée, aussi appelée suicide assisté (Downie et al., 2021, ce numéro). Des personnes souhaitant précipiter leur mort se déplacent dans des juridictions où l’assistance à la mort est autorisée ; des militants se rencontrent aux quatre coins du monde pour promouvoir le « droit de mourir dans la dignité » ; et des chercheurs et spécialistes de politiques publiques observent comment l’assistance à la mort se pratique dans d’autres juridictions. Des termes comme « euthanasie », « souffrances insupportables » et « mort dans la dignité » circulent également entre différents contextes nationaux. Certains thèmes traversent plus facilement les frontières que d’autres, comme le nombre croissant de demandes d’assistance à la mort et de questions concernant l’admissibilité des mineurs ou celle des personnes atteintes de démence, souffrant d’une affection psychiatrique, ayant le sentiment que leur vie est « accomplie » ou se sentant « fatiguées de vivre »1. Ces questions sont ancrées, à des degrés divers, dans le système légal, la réglementation sanitaire, l’histoire et la culture propres à un pays (Boivin et al., 2015 ; voir également Kaufman, 2005 pour les États-Unis ; Norwood, 2009 pour les Pays-Bas ; Volery et Toupet, 2021, ce numéro pour la France). Néanmoins, les personnes, les termes et les thèmes circulent2.
L’assistance à la mort est désormais un sujet transnational débattu dans de nombreux pays et une mesure pratiquée légalement dans plusieurs juridictions. En date d’octobre 2020, la Suisse, neuf États des États-Unis et le district de Columbia, les Pays-Bas, la Belgique, le Luxembourg, la Colombie, le Canada, les États australiens de Victoria et d’Australie-Occidentale, l’Allemagne et la Nouvelle-Zélande ont chacun autorisé l’assistance à la mort sous une forme ou une autre. On sait également que l’assistance à la mort se pratique de manière informelle et est débattue dans d’autres juridictions, notamment en France, en Espagne, en Inde, au Japon, en Uruguay et aux États-Unis. Comme l’expliquent les auteurs de l’introduction du numéro spécial dans lequel paraît cet article (Blouin et Pott, 2021, ce numéro), les comparaisons internationales concernant l’assistance à la mort n’ont pas encore fait l’objet d’une théorisation de la part des chercheurs. Les différents contextes d’exercice de l’assistance à la mort sont souvent présentés comme des « modèles » que l’on pourrait transférer à d’autres contextes ; ou des observations effectuées dans un contexte donné sont jugées pertinentes pour étudier la question dans d’autres environnements régionaux. C’est souvent le cas pour les politiques et les données observées en Oregon et aux Pays-Bas, qui sont très bien documentées. Ce numéro spécial présente différentes approches pour problématiser les comparaisons entre des contextes caractérisés par une grande diversité de pratiques et de discours. Dans cet article, nous nous efforçons de contribuer à cette problématisation en plaçant la focale sur les phénomènes de circulation entre différents contextes. Les mouvements transnationaux de circulation d’un contexte à un autre ne font presque jamais l’objet d’une problématisation en tant que telle, bien que l’on puisse en trouver des traces dans de nombreux ouvrages et articles, notamment dans les travaux qui appréhendent l’assistance à la mort comme un nouveau mouvement social (McInerney, 2000). Les travaux de Zaman et al. (2017) proposent également des réflexions qui abordent les soins de fin de vie comme un problème mondial. Les auteurs interrogent la manière dont les débats ont été structurés et invitent à accepter la pluralité des problèmes locaux, qui pourraient faire l’objet de solutions diversifiées.
Le présent article s’intéresse aux éléments qui établissent un lien entre les débats publics de différents pays autorisant l’assistance à la mort ; aux personnes, termes et thèmes qui circulent d’un contexte à l’autre et qui contribuent à faire reconnaître l’assistance à la mort. Nous commençons par situer l’assistance à la mort comme un problème public, en adoptant la perspective sociologique de Gusfield (Gusfield, 1981). Notre hypothèse est que les débats nationaux sur l’assistance à la mort se nourrissent de la circulation transnationale3 des personnes, des termes et des thèmes et que ces flux jouent un rôle important dans la construction de l’assistance à la mort comme problème public. Comme l’a montré Jouan (2017) dans le cas du droit à l’éducation des enfants sans-papiers, les comparaisons internationales opérées par divers acteurs – chercheurs, militants, journalistes – participent de manière essentielle à la construction des problèmes publics, puisque ces comparaisons contribuent à mettre en lumière le sujet, à conscientiser le grand public et à développer des arguments convaincants. Ensuite, dans trois sous-parties, nous identifierons les traces des circulations respectives des personnes, des termes et des thèmes entre différents contextes, en mobilisant les concepts élaborés par Gusfield pour déterminer plus précisément comment chacune des formes de circulation contribue à la construction de l’assistance à la mort comme problème public.
Pour ce faire, nous avons rassemblé divers types de documents, en français et en anglais, qui montrent des traces de ces phénomènes de circulation transnationale. Nous avons effectué une revue de presse à l’aide de Google Actualités afin d’identifier des cas emblématiques de personnes qui se sont rendues en Suisse pour avoir accès à la mort assistée. Nous avons étudié les rapports publics, les articles universitaires, les décisions judiciaires et les documents de position institutionnels relatifs à l’assistance à la mort émis par les juridictions autorisant la pratique. Nous avons identifié dans ces diverses sources des traces de circulation entre différents contextes et les avons classées en trois catégories : personnes, termes et thèmes. Nous nous intéressons principalement à l’impact de ces flux dans le contexte canadien mais intégrons des exemples issus d’autres espaces géographiques. Notre démarche ne vise ni à mesurer l’importance des liens entre les différents débats publics nationaux, ni à estimer l’influence qu’ils exercent les uns sur les autres. Nous ne cherchons pas non plus à dresser le tableau complet de ces mouvements, uniquement à en fournir des exemples. Nous espérons ouvrir des pistes de recherche pour approfondir l’étude des relations entre les différents problèmes publics nationaux de l’assistance à la mort.
L’assistance à la mort comme problème public (transnational)
McInerney (2000) problématise l’assistance à la mort à travers le prisme de la théorie des nouveaux mouvements sociaux. L’autrice retrace l’origine de ce qu’elle appelle le mouvement social de la « mort demandée » (requested death), qui a émergé au tournant du XIXe siècle et connu le succès dans les années 1990 quand il a obtenu des réponses parlementaires et législatives. Avant que l’assistance à la mort ne devienne un problème public vivement débattu, la mort était déjà considérée comme un problème au regard des conditions de décès dans les établissements de santé. Kaufman (2005) explore le « problème de la mort, un problème qui se manifeste de la manière la plus visible et la plus dramatique chez des patients qui sont entrés dans ce qu[’elle] appelle la zone grise, à la lisière entre la vie et la mort » (p. 1, notre trad.). Kaufman explique que dans la société américaine, le problème s’accompagne de « choix impossibles » pour les patients, leurs familles et les professionnels de santé. Les patients et leurs familles sont contraints de prendre des décisions concernant l’interruption ou la non administration de traitements, des ordres de ne pas réanimer et d’autres options médicales susceptibles de provoquer la mort d’un individu. Dans les discussions sur le « problème de la mort », l’assistance à la mort est évoquée par certains comme une solution possible. Richards (2017) plaide pour que l’on considère la minorité de personnes qui choisissent l’assistance à la mort comme faisant partie du « problème de la mort ». Cette minorité « reçoit une attention disproportionnée de la part des médias et suscite une attention morale et une préoccupation publique importantes » (Richards, 2017, p. 348, notre trad.). Hintermeyer (2011) a observé une disproportion comparable dans la couverture médiatique en France. Ainsi, l’assistance à la mort ne se présente pas uniquement comme une solution au « problème de la mort ». L’assistance à la mort est devenue un problème public en soi ; ce problème est généralement appréhendé comme une question médicale, alors qu’il est antérieur à la biomédicalisation de la fin de vie (Lavi, 2005)4.
Gusfield, qui propose d’étudier les problèmes publics sous l’angle de la sociologie, opère une distinction entre les problèmes publics et les problèmes sociaux. Les problèmes sociaux ne suscitent pas nécessairement un intérêt public et des controverses, contrairement aux problèmes publics. Un problème public émerge lorsqu’une question est appréhendée comme un sujet public de préoccupation qui demande une réponse de la part des autorités officielles (Gusfield, 1981, p. 2-5). Si la question de l’assistance à la mort possède autant d’importance dans plusieurs pays, c’est souvent parce qu’un ensemble de conditions lui ont permis d’être vue par certains comme une réponse aux diverses motivations qui poussent un individu à vouloir mettre fin à sa vie – la douleur, le sentiment d’être un fardeau, la perte de maîtrise, etc. –, et comme une solution au problème posé par les pratiques illégales de l’assistance à la mort, non supervisées et potentiellement dangereuses (Emanuel et al., 2016 ; Magnusson, 2004). Cependant, le statut de l’assistance à la mort comme problème public est contesté. Pour certains, c’est la légalisation de l’assistance à la mort qui constitue le problème, tandis que pour d’autres, le problème réside dans son interdiction. Cette absence de consensus sur le statut de l’assistance à la mort contribue à en faire un problème public (Gusfield, 1981, p. 10).
Les travaux de Gusfield n’étudient pas les problèmes publics dans une perspective transnationale. D’autres approches examinent comment un sujet en vient à revêtir un intérêt international. Selon l’approche diffusionniste, une question émerge dans un contexte donné, puis se déplace vers d’autres contextes si certaines conditions sont remplies (Strang et Meyer, 1993). L’approche fonctionnaliste/structuraliste examine comment des questions similaires se manifestent simultanément dans différents contextes pour des raisons potentiellement différentes (cf. Volery et Toupet, 2021, ce numéro). Dans le présent article, nous ne défendons pas une approche contre l’autre. Nous considérons qu’il faut diriger l’attention vers les phénomènes de circulation transnationale afin de mieux comprendre comment l’assistance à la mort a pu se constituer comme problème public. Il s’agit d’une première exploration de l’importance des phénomènes de circulation transnationale. Si l’assistance à la mort se présente désormais comme un cadre interprétatif transnational qui résonne et est utilisé dans différents contextes, cela n’implique pas qu’elle soit acceptée partout ; elle peut notamment être perçue comme « étrangère » ou « internationale » (c’est-à-dire, « américaine » ou « euroaméricaine »), par exemple au Japon (Long, 2004, p. 916-917).
Circulation transnationale des personnes, des termes et des thèmes
Par souci de clarté, nous présentons dans cet article la circulation des personnes, des termes et des thèmes dans trois sections distinctes, bien que ces catégories se recoupent entre elles, comme nous l’évoquerons dans les exemples ci-dessous. Chaque catégorie de circulation contribue à construire l’une des trois dimensions des problèmes publics identifiées par Gusfield (1981, p. 9-10) : le jugement, la propriété et la responsabilité, respectivement.
Le jugement et la circulation des personnes. Si un problème public peut devenir transnational sans que n’intervienne aucun déplacement physique de personnes, les mouvements de circulation de trois types de personnes – celles qui souhaitent recourir à l’assistance à la mort, les experts et les militants – ont contribué à faire de l’assistance à la mort un problème public. La circulation de ces « entrepreneurs moraux » (Becker, 1963/1997) éclaire les jugements que formulent le grand public et les institutions à l’égard des questions liées à l’assistance à la mort. D’après Gusfield (1981, p. 9-10), les problèmes publics reposent sur des jugements cognitifs et moraux, des croyances concernant un « monde de faits » qui est postulé et qui sous-tend la conviction morale que quelque chose peut et doit changer.
Les personnes souhaitant recourir à l’assistance à la mort. Dans les pays où l’assistance à la mort est illégale ou dont les conditions d’accès sont restrictives, les personnes qui souhaitent recourir à l’assistance à la mort se déplacent dans des juridictions où la pratique est plus libérale5. Ces mouvements de circulation supposent l’existence d’un « monde de faits » accessible au grand public et aux institutions, et étayent leur jugement.
En premier lieu, ces flux démontrent que le problème public de l’assistance à la mort porte sur quelque chose qui n’a rien d’inaltérable : le processus de fin de vie peut être modifié. Dans certaines juridictions qui autorisent l’assistance à la mort, même des ressortissants d’autres juridictions, où elle est interdite, peuvent y avoir accès. La Suisse est l’exemple le plus célèbre de juridiction accordant aux non-résidents suisses l’accès à l’assistance à la mort. La Suisse s’est érigée en « plaque tournante » du problème public de l’assistance à la mort (Blouin, 2018). Des personnes se rendent en Suisse pour avoir accès au suicide assisté, ce qui a pour effet de nourrir les débats dans leurs pays d’origine. La Suisse ne détient cependant pas le monopole de la circulation des personnes souhaitant recourir à l’assistance à la mort. Les Pays-Bas, la Belgique et le Luxembourg ont également adopté une législation permissive concernant l’absence d’obligation de résidence dans le cas de l’assistance à la mort. Leurs procédures exigent toutefois que deux médecins déterminent si le requérant a formulé une demande volontaire et réfléchie et s’il souffre de manière insupportable, ce qui suppose, tel que cela a été interprété, que les médecins connaissent le patient depuis un certain temps. Cet élément empêche le développement d’importants flux de personnes qui se rendraient dans ces pays pour bénéficier d’une assistance à la mort. De plus, le fait de prêter assistance à des non-résidents demeure relativement controversé dans les débats publics et parmi les médecins (concernant la Belgique, voir Hamarat, 2020). Cette réticence à assister les non-résidents suggère que l’exercice du biopouvoir et du thanatopouvoir – l’ensemble de mesures et de normes visant à maximiser et interrompre la vie – possède un fort ancrage historique dans les réglementations médicales nationales (voir Volery et Toupet, 2021, ce numéro). Néanmoins, on trouve des exemples de personnes originaires de pays voisins qui ont obtenu l’accès à cette procédure en Belgique (Hamarat, 2020) et au Luxembourg6. Les mouvements de personnes souhaitant recevoir une assistance à la mort s’observent également à l’intérieur des États-Unis, où chaque État ayant autorisé l’assistance à la mort exige que l’individu confirme son statut de résident avant d’engager le processus7. Par exemple, Brittany Maynard a quitté l’Oregon pour s’installer en Californie en 2014 afin d’avoir accès à l’assistance à la mort suite à un diagnostic de cancer du sein8. L’histoire de Maynard a été utilisée pour promouvoir la législation sur l’assistance à la mort entrée en vigueur en Californie en 2015. Ces mouvements de circulation montrent que l’assistance à la mort n’est pas seulement une idée : c’est aussi une pratique qui concerne des concitoyens évoluant dans un contexte où elle n’est pas autorisée9.
Deuxièmement, ces mouvements de circulation montrent au grand public que les souffrances de ces personnes sont intolérables ou que leur souhait de mourir est si fort qu’elles sont prêtes à finir leurs jours loin de leurs proches. Plusieurs non-résidents qui ont pu accéder au suicide assisté en Suisse ont fait l’objet d’une importante couverture médiatique dans leur pays d’origine (Reginald Crew au Royaume-Uni en 2003, ErnstKarl Aschmoneit en Allemagne en 2003, Manon Brunelle au Québec en 2004, Edward et Joan Downes également au Royaume-Uni en 2009, DJ Fabo en Italie en 2017, Jacqueline Jencquel en France en 2018, Richard Selley de nouveau au Royaume-Uni en 2019), et parfois même à l’étranger, comme dans le cas de David Goodall, évoqué précédemment. Les personnes qui se rendent en Suisse pour y bénéficier du suicide assisté sont majoritairement originaires des pays suivants : l’Allemagne (45 %)10, le Royaume-Uni (15 %), la France (12 %), l’Italie (5 %), les États-Unis (4 %), le Canada et l’Autriche (2 %) (Dignitas, 2019). Les mouvements de circulation des personnes proviennent ainsi principalement de pays à hauts revenus et relativement proches géographiquement de la Suisse. Dans le cadre de ce processus, certaines personnes peuvent susciter l’attention des médias, en fonction du cas. De plus, les proches qui accompagnent ces personnes en Suisse témoignent parfois publiquement du processus une fois rentrés dans leur pays d’origine. Par exemple, Elaine Selley, l’épouse de Richard Selley, a déclaré à la British Broadcasting Corporation (BBC, 2019a) : « Mais pour Richard et sa douleur et son désespoir à ce moment-là, qui était bien pire qu’à la maison, nous savions que ce qu’il faisait était ce qu’il y avait de mieux pour lui ». Puis : « il n’en pouvait vraiment plus et ne voulait plus de cela et même si nous ne voulions pas le perdre, que nous ne voulions pas que cela se produise et que c’était effrayant, c’était ce qu’il y avait de mieux pour lui » [notre trad.]. Lorsqu’ils reprennent ces témoignages, les médias insistent sur la détermination de ces personnes à mettre fin aux souffrances et montrent que l’assistance à la mort peut constituer une expérience positive, au-delà de la contrainte d’avoir à se rendre loin de son pays d’origine. Ces expériences pourraient difficilement être possibles et accessibles aux populations des juridictions plus restrictives sans ces phénomènes de circulation transnationale.
Troisièmement, les départs à l’étranger de personnes souhaitant accéder à l’assistance à la mort génèrent des controverses publiques au sein desquelles le grand public et les institutions sont appelés à se positionner. Gauthier et al. (2015) ont montré que ces phénomènes de circulation avaient contribué aux débats sur la « libéralisation de l’exercice des poursuites au Royaume-Uni suite à une assistance au suicide » et « donné lieu [en Allemagne] à un avant-projet de loi fin 2012, dans lequel l’assistance au suicide à des fins commerciales serait passible de sanctions » (p. 5-6, notre trad.). Certains cas emblématiques ont joué un rôle déterminant dans l’évolution des cadres législatifs dans divers contextes. Au Canada, Kay Carter, dont la fille et le gendre faisaient partie des plaignants dans la décision de la Cour suprême du Canada Carter c. Canada qui a dépénalisé l’aide à mourir dans tout le pays en 2016, a eu recours aux services de Dignitas. Sa fille, prénommée Lee, a déclaré au Vancouver Sun que sa mère « souhaite que les gens au Canada en parlent. Elle pense que c’est un choix que les Canadiens devraient avoir » (Todd, 2015, notre trad.). Une histoire similaire a eu lieu en Italie. La Cour constitutionnelle a jugé que l’assistance à la mort ne constitue pas toujours un crime si certaines conditions sont remplies et a demandé au Parlement d’intervenir (BBC, 2019b). La Cour a statué sur le cas de Marco Cappato, qui a aidé DJ Fabo à recevoir une assistance à la mort en Suisse. Marco Cappato a été acquitté suite à cette décision. Au Québec (Canada), un film documentaire projeté en 2004 a montré pour la première fois au grand public la mort assistée d’une résidente québécoise qui s’était rendue en Suisse. Le documentaire a amorcé un débat public en faveur de la légalisation de l’assistance à la mort dans la province (Blouin, 2018). L’intention du réalisateur était de lancer la discussion au Québec. La requérante déclare dans le film : « Je veux que ce soit quelque chose qui mette en lumière une réalité possible » [notre trad.]. Son témoignage visait à démontrer et justifier les mérites de l’assistance à la mort, alors illégale au Québec.	Comment by Traducteur: To reviewer: I translated « top court” by Cour constitutionnelle to be more precise, as the top court in Italy could be understood as being the Cour de casssation
https://www.bbc.com/news/world-europe49837610

Les experts de l’assistance à la mort. Une autre catégorie d’acteurs manifestant un intérêt pour l’assistance à la mort dans d’autres juridictions se compose de chercheurs, de membres du corps médical, de spécialistes des questions éthiques, d’analystes des politiques sanitaires et de législateurs. Si ces acteurs étudient souvent le régime d’assistance à la mort adopté dans leur pays, ils observent également les autres régimes, qu’ils comparent parfois avec celui qui prévaut au sein de leur juridiction. Par exemple, des chercheurs américains ont examiné les décisions prises aux Pays-Bas par les Comités régionaux d’examen de l’euthanasie (Miller et Kim, 2017) ; des chercheurs canadiens et américains ont étudié le suicide assisté par privation d’oxygène en Suisse (Ogden et al., 2010) ; des chercheurs américains et néerlandais ont analysé des données sur l’impact de la mort assistée par un médecin sur des patients appartenant à des groupes « vulnérables » en Oregon et aux Pays-Bas (Battin et al., 2007) ; et d’autres chercheurs de différents pays ont comparé les divers modèles nationaux de l’assistance à la mort (Steck et al., 2013, ce numéro). Les experts sont également insérés dans des réseaux internationaux. Depuis 2014, des chercheurs, des professionnels de santé et des militants se sont réunis à plusieurs reprises lors des Conférences internationales sur le droit, l’éthique, les politiques et les pratiques en fin de vie (ICEL), organisées dans des pays où l’assistance à la mort est désormais pratiquée. Les termes relatifs à l’assistance à la mort employés dans les appels à contribution des ICEL tenues dans différents pays ont évolué au fil du temps : euthanasie et suicide assisté (Australie, 2014) ; aide médicale à mourir (euthanasie et suicide assisté) (Canada, 2017)11 ; et aide médicale à mourir/euthanasie (Belgique, 2019). Par le biais de leurs travaux et de leurs réseaux, les chercheurs contribuent à faire circuler les termes et les thèmes.
Les chercheurs internationaux fournissent la plupart des données utilisées dans les affaires judiciaires, les rapports publics et les comptes-rendus médiatiques. Ce faisant, ils constituent les « faits de la question » (« the facts of the matter ») dans des pays qui envisageaient de légaliser l’assistance à la mort (Canada, Australie) ou qui envisagent d’en élargir l’accès (Canada) (Karsoho et al., 2017, p. 3). Par exemple, l’arrêt Carter c. Canada (Cour suprême de Colombie-Britannique, 2012), dans lequel l’interdiction totale de l’assistance à la mort au Canada a été jugée inconstitutionnelle, s’appuie largement sur des témoignages d’experts et sur des travaux de recherche émanant de juridictions plus tolérantes. La Cour a conclu que les faits avaient changé depuis la décision de la Cour suprême de 1993 relative à l’affaire Rodriguez (Cour suprême du Canada, 1993). L’existence de données dans d’autres juridictions, qui n’étaient pas disponibles à l’époque et qui prouvent notamment l’efficacité des mesures de sauvegarde, a constitué un élément important dans les motivations de la Cour à revenir sur la décision de 1993 (para. 999-1001). Au Québec, des membres de l’Assemblée nationale (MAN) se sont rendus en Belgique et aux Pays-Bas afin d’obtenir des informations sur la mise en œuvre des législations sur l’assistance à la mort : « Cependant, certains arguments percutants et contradictoires sur les expériences des pays européens ayant légalisé l’euthanasie ne pouvaient être validés par la littérature. C’est pourquoi la Commission a décidé d’aller vérifier sur place leur véracité. Notre mission en Europe a d’ailleurs été une étape marquante dans le processus de réflexion », lequel a conduit à recommander la légalisation de l’assistance à la mort au Québec (Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité, 2012, p. 53). Dans le cadre de cette mission, les MNA ont rencontré plusieurs experts en France, en Belgique et aux Pays-Bas. Enfin, certaines études menées dans des juridictions plus tolérantes reçoivent l’attention de médias étrangers. Une étude menée par Battin et al. (2007), qui comparait des données observées en Oregon et aux Pays-Bas, a été reprise dans la presse québécoise pour infirmer l’argument dit de la « pente glissante » formulé à l’encontre de la mort assistée (La Presse, 2007).	Comment by Traducteur: Source : https://numerique.banq.qc.ca/patrimoine/details/52327/2103522

Ces exemples soulignent l’impact des réseaux transnationaux d’experts dans la constitution des problèmes publics nationaux de l’assistance à la mort et, plus généralement, dans la constitution d’un problème public transnational de l’assistance à la mort. Les experts établissent et diffusent les faits sur lesquels le grand public et les institutions peuvent s’appuyer pour former leur jugement. Ces exemples illustrent également le rôle joué par la recherche qui vient valider les affirmations sur ce sujet polémique.
Les militants de l’assistance à la mort. Les militants constituent une troisième catégorie d’acteurs déterminants dans la constitution du problème public transnational de l’assistance à la mort. Le mouvement social pour le droit de mourir dans la dignité est devenu actif politiquement dans les années 1930 aux États-Unis et au Royaume-Uni (Judd et Seale, 2011). La Fédération internationale des associations pour le droit de mourir dans la dignité a été fondée en 1980 et regroupe à l’heure actuelle 51 organisations issues de 26 pays12. Lors des conférences biennales de la Fédération, des militants du monde entier débattent de questions diverses, telles que « La mort assistée est-elle un droit humain ? » (Dying with Dignity South Africa, 2018), et présentent les évolutions dans leur pays sur la question de l’assistance à la mort. Ces rencontres permettent aux associations nationales de s’inspirer et de tirer des enseignements de ce qu’il se passe ailleurs. Par exemple, les fondateurs d’EXIT A.D.M.D Suisse romande, une organisation pour le droit de mourir dans la dignité active en Suisse francophone, ont invité un représentant d’une association britannique à la réunion inaugurale de l’organisation lors de sa création en 1982. Le représentant britannique a présenté aux membres fondateurs d’EXIT le fonctionnement de son association (EXIT A.D.M.D. Suisse romande, 2007, p. 8). Au Canada, une militante de l’aide médicale à mourir a expliqué à Blouin lors de son étude ethnographique sur l’assistance à la mort que les rencontres organisées par la Fédération internationale avaient contribué à sa formation de militante, et que les nombreux contacts qu’elle avait gardés avec d’autres militants en France et en Suisse l’avaient aidée à gagner en assurance. « Nous ne sommes pas seuls », témoignait-elle. Elle s’est également servi des statuts des associations françaises pour le droit de mourir dans la dignité comme base pour fonder sa propre association au Canada. La circulation des militants contribue à renforcer le mouvement en donnant un écho aux victoires et en partageant les modus operandi. Ces flux permettent aux militants d’échanger leurs points de vue et d’étoffer leurs approches.
Les phénomènes de circulation des demandeurs, des experts et des militants renforcent la capacité de ces différents acteurs à promouvoir une autre vision du processus de fin de vie. Ils apportent de la crédibilité à leurs affirmations, selon lesquelles il est possible et souhaitable de modifier le processus de fin de vie.
La propriété et la circulation de la terminologie. Les descriptions, définitions et appellations associées au problème public de l’assistance à la mort suscitent des controverses. Les termes utilisés pour parler de l’assistance à la mort sont le reflet des tensions qui existent entre les perspectives en concurrence. En fonction du point de vue moral adopté par une personne, des circonstances ou de l’appellation de la loi, l’assistance à la mort peut être associée à un meurtre, un suicide, un soin médical ou une mort digne (Vamos, 2012). Examiner la façon dont certains termes circulent, ou pas, permet de mieux comprendre qui domine le problème public de l’assistance à la mort et comment il opère à l’échelle transnationale. D’après Gusfield (1981), « dans la sphère de l’opinion publique et du débat public, tous les groupes ne possèdent pas le même pouvoir, la même influence ni la même autorité pour définir la réalité du problème » (p. 10, notre trad.). Il peut être pertinent de se demander qui est en mesure de formuler des affirmations crédibles sur la question et qui a l’autorité de proposer des descriptions et des définitions du problème. Concernant l’assistance à la mort, une voix importante dans l’arène publique émane des médecins et des associations médicales, qui donnent forme aux caractéristiques du problème public, et les influencent. Le corps médical n’a toutefois pas le monopole du problème. Néanmoins, on pourrait considérer qu’il détient une grande part de la « propriété » (ownership) du problème (Gusfield, 1981, p. 13-16), puisque les autres acteurs en débattent souvent en termes médicaux (Gandsman, 2018). Les acteurs qui dominent le problème public peuvent aussi changer au fil du temps. En Suisse, par exemple, les associations pour le droit de mourir dans la dignité et leurs sympathisants se sont imposés dans les années 1980 comme des acteurs importants du problème public. Ils avaient établi leur autorité sur le problème public avant que d’autres acteurs (les institutions médicales, par exemple) ne se saisissent du problème au début du XXIe siècle (Beldi, 2008).
Les termes officiels employés dans le monde. Les Pays-Bas, la Belgique et le Luxembourg ont été parmi les premières nations à légaliser l’assistance à la mort. La législation de ces pays utilise les termes d’« euthanasie » et/ou de « suicide assisté ». Ces termes ont circulé partout dans le monde et ont été repris dans les discussions publiques dans différents contextes. Toutefois, aucun autre pays n’a inclus ces termes dans sa législation ou sa politique gouvernementale, même si elles ont pu être influencées par leur modèle de mort assistée. Par exemple, la commission parlementaire chargée d’examiner la question de mourir dans la dignité dans la province de Québec au Canada a conservé plusieurs caractéristiques des modèles néerlandais et belge dans le régime qu’elle a conçu (Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité, 2012). Pourtant, elle a employé l’expression « aide médicale à mourir », reprenant probablement des termes qui circulaient déjà dans les rapports et les travaux académiques (« mort assistée », « mort assistée par un médecin », « aide à mourir », notamment). La Colombie pourrait bien être l’unique exception à cette tendance à recourir à des termes différents. La Cour constitutionnelle de Colombie (2014) a reconnu l’euthanasie comme un moyen de faire valoir le droit à la dignité et a justifié sa décision en citant explicitement des exemples provenant des Pays-Bas, de la Belgique et des États-Unis. En Suisse, un pays qui tolère légalement le suicide assisté depuis 1942, ni le modèle du « suicide assisté » ni l’expression n’ont circulé. Aux États-Unis, les juridictions qui autorisent l’assistance à la mort auto-administrée emploient dans leur législation des termes comme « option en fin de vie » (end of life option), « mort dans la dignité » (death with dignitiy) et « nos soins, notre choix » (our care, our choice). Le terme « suicide » n’est employé dans aucun texte de loi au États-Unis, à l’exception de la mention prévoyant que l’assistance à la mort ne constitue pas légalement un suicide. En 2006 en Oregon, l’expression « suicide assisté par un médecin » (physician-assisted suicide) a même été supprimée des sites web gouvernementaux pour être remplacée par le titre de la loi, « Mort dans la dignité » (Death with Dignity, Tucker et Steele, 2007, p. 315). Les termes qui évoquent l’idée de choix, de dignité et de soins semblent globalement plus acceptables que l’euthanasie et le suicide assisté. Il est possible que les termes « euthanasie » et « suicide assisté » n’aient pas circulé dans les textes politiques à cause de la connotation négative historique associée à l’euthanasie dans l’Allemagne nazie et de l’association du suicide avec la dépression et la maladie mentale (Boer, 2003, p. 229-230 ; Karsoho et al., 2017, p. 6-7).

Des termes officiels qui résonnent. L’examen des juridictions qui ont récemment autorisé l’assistance à la mort nous permet d’observer et de comprendre quels sont les termes officiels qui trouvent un écho à l’international. Dans la province de Québec (Canada), la Commission spéciale chargée d’étudier la question de mourir dans la dignité a recommandé la légalisation de l’euthanasie, mais sous une appellation différente. La Commission a en effet considéré que le terme employé aux Pays-Bas et en Belgique était « très chargé et qu’il ne fai[sai]t pas consensus » (Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité, 2012, p. 78). La suggestion de la Commission, adoptée par le Parlement, était d’utiliser l’expression « aide médicale à mourir ». L’objectif invoqué était de mettre l’accent sur la valeur de l’accompagnement. Le terme « médical » a été ajouté pour préciser la nature de cet accompagnement, qui suppose l’intervention des médecins et des personnels soignants. La Commission a également décidé de ne pas recommander la légalisation du suicide assisté afin de s’écarter de l’idée de suicide (Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité, 2012, p. 81). Le Québec a ainsi adapté les modèles néerlandais et belge en leur donnant une nouvelle image. Au niveau fédéral au Canada, l’expression « mort assistée par un médecin » (physician-assisted dying) a été utilisée dans l’arrêt Carter et dans plusieurs rapports gouvernementaux. La législation finalement adoptée emploie l’expression « aide médicale à mourir », de sorte à inclure les infirmiers-praticiens qui sont également autorisés à pratiquer l’intervention. En 2019 aux États-Unis, l’État du New Jersey a adopté la « Loi sur l’aide à mourir pour les personnes en phase terminale » (Aid in Dying for the Terminally Ill Act) et le Maine a adopté la « Loi sur la mort dans la dignité » (Death with Dignity Act). À Hawaï, l’expression « aide médicale à mourir » (medical aid in dying) était employée dans l’intitulé d’une des versions préliminaires de la loi, qui a finalement été adoptée en 2018 sous l’appellation « Nos soins, notre choix » (Our Care, Our Choice Act) (Département de la santé du gouvernement d’Hawaï, 2018). L’expression « aide médicale à mourir » est toutefois fréquemment utilisée sur les sites web du gouvernement hawaïen, ainsi que par les chercheurs et les journalistes13. Dans l’État de Victoria en Australie, le Comité consultatif ministériel sur la mort volontaire assistée (Ministerial Advisory Panel on Voluntary Assisted Dying, 2017) a choisi d’employer « mort volontaire assistée » (voluntary assisted dying) pour éviter les connotations négatives associées à l’euthanasie et au suicide, et pour mettre en évidence qu’« il s’agit d’une décision engagée par une personne qui souffre et qui assume la responsabilité de la décision » (p. 8, notre trad.). Malgré l’influence internationale, le rapport parlementaire a proposé un cadre qui reflète « les valeurs et la culture propres à une juridiction particulière » (Parlement de Victoria, 2016, p. 217, notre trad.). Le Comité a comparé les modèles mis en œuvre aux États-Unis et aux Pays-Bas pour démontrer l’importance de la culture et des valeurs. Pour illustrer cet argument, le Comité a cité l’exemple de l’autodétermination, une valeur importante aux États-Unis où il n’est pas requis qu’un médecin soit présent lorsque le patient s’auto-administre la substance létale. La nature de la relation patient-médecin aux Pays-Bas rend au contraire obligatoire la présence du médecin. Comme au Québec, l’État de Victoria a importé certaines caractéristiques techniques d’autres modèles mais a ressenti le besoin de renommer les pratiques de manière à mieux refléter le contexte local.	Comment by Traducteur: From the original report in French, p. 78, not 76 : https://numerique.banq.qc.ca/patrimoine/details/52327/2103522	Comment by Traducteur: p. 81 in the French version of the report (source as above): https://numerique.banq.qc.ca/patrimoine/details/52327/2103522
En définitive, de nombreux termes officiels circulent difficilement parce qu’ils doivent constamment être adaptés aux contextes locaux et aux différences linguistiques. Toutefois, dans la plupart des cas, les expressions « mort assistée », « aide médicale à mourir » et « assistance à la mort » résonnent mondialement car elles sont moins controversées qu’« euthanasie » et « suicide assisté ». Au Canada, l’ajout du qualificatif « médicale » (medical) à « aide à mourir » (assistance in dying) a formé l’acronyme MAiD (Medical Assistance in Dying), qui devient de plus en plus populaire sur tout le continent nord-américain et semble remplacer « mort assistée par un médecin » (physician-assisted dying). De plus amples travaux sont nécessaires pour comprendre où, comment et pourquoi cette expression est devenue tendance et combien de temps cela va durer. L’une des explications possibles est que l’ajout du qualificatif « médical » vient valider et renforcer la part d’autorité détenue par le corps médical sur la pratique et le problème public, validant ainsi l’idée qu’il s’agit d’une pratique professionnelle qui répond à des normes, des réglementations et des directives médicales. Par exemple, le site web de l’association pour le droit de mourir dans la dignité Compassion & Choices comprend une section intitulée « L’aide médicale à mourir n’est ni un suicide assisté, ni un suicide, ni une euthanasie », dans laquelle on peut lire : « L’aide médicale à mourir est une pratique médicale sûre et de confiance [...] ». (Compassion & Choices, n. d. b, notre trad.)14. Le modèle suisse est différent puisqu’il n’exige pas formellement l’intervention d’un professionnel de santé. Si un membre du corps médical est impliqué, c’est principalement au titre d’un engagement personnel et non professionnel. Enfin, les législations à travers le monde adoptent le vocabulaire mis en avant par la plupart des partisans de l’assistance à la mort. L’emploi de ces termes qui circulent facilement tend à renforcer la part du problème détenue par les membres du corps médical et les militants du droit de mourir dans la dignité.
La responsabilité et la circulation des thèmes. L’existence du problème public de l’assistance à la mort peut s’expliquer par différents thèmes qui traversent le discours public, tels que le caractère sacré de la vie, la souffrance, la pente glissante et l’autonomie (Boer, 2007). Certaines formes prises par ces thèmes circulent à l’international. Lorsque l’on définit l’assistance à la mort comme un problème public d’ordre médical, la souffrance s’impose comme un thème dominant dans la compréhension du sujet (Kious et Battin, 2019). La souffrance a tout le potentiel pour constituer l’élément central du problème public. Elle pose la question de la responsabilité causale (quelle est cette souffrance qui pousse les gens à solliciter une assistance à la mort ?) et de la responsabilité politique (que doit-on faire face à cela ?). Elle assure une fonction de « cadre maître » (master frame) et est suffisamment souple pour être adoptée par une grande diversité d’acteurs, de mouvements et de juridictions grâce à son large champ d’interprétation (Benford, 2013). Gusfield (1981) aborde la question des responsabilités causale et politique dans son étude des problèmes publics (p. 13-16). La responsabilité causale renvoie aux éléments qui expliquent l’existence du problème. On pourrait ainsi se demander si l’assistance à la mort est un problème public parce que la prise en charge des souffrances des personnes en fin de vie est insatisfaisante ou si c’est parce que les soins palliatifs ne permettent pas de soulager toutes les souffrances. Ou bien l’on pourrait se demander si ce problème public est le fruit d’une généralisation de la « culture de la mort »15 ou le fait de personnes qui veulent avoir la maîtrise de leur mort. La responsabilité politique concerne les personnes chargées de résoudre le problème. Regarde-t-on du côté du gouvernement, du corps médical, des associations, des tribunaux ? Nous suggérons que les thèmes liés à la souffrance circulent aisément parce qu’ils ouvrent des discussions à la fois sur la responsabilité causale et sur la responsabilité politique.
Le thème de la souffrance se manifeste dans les débats publics, les politiques publiques, la législation et les travaux de recherche en Suisse, aux Pays-Bas, au Luxembourg, en Colombie, au Canada et en Australie. Aux États-Unis, si la souffrance est absente des conditions formelles d’admissibilité à l’assistance à la mort dans les États qui en autorisent l’exercice, le thème de la souffrance est néanmoins récurrent dans les débats publics (Kious et Battin, 2019, p. 30-31). Des expressions comme « souffrances intolérables », « fatigue de vivre » et « vie accomplie » font partie des catégories employées pour parler de la souffrance dans les différentes juridictions qui autorisent l’assistance à la mort. Aux Pays-Bas, les « souffrances intolérables et durables » constituent la principale justification donnée dans la réglementation à l’intervention des médecins dans l’assistance à la mort (Association royale néerlandaise pour la promotion de la médecine [KNMG], 2011). Ce thème est également présent dans la législation et les textes réglementaires en Belgique et au Luxembourg. En 2018, l’Académie suisse des sciences médicales (ASSM) a modifié ses directives sur l’Attitude face à la fin de vie et à la mort et recommandé que les médecins prennent en compte dans l’évaluation des demandes de suicide assisté les souffrances insupportables plutôt que la fin de vie. Cette modification a été apportée au moment où l’ASSM abandonnait l’idée selon laquelle l’assistance à la mort ne relève pas du champ médical, déclarant désormais que le suicide assisté est un acte controversé et que chaque médecin doit décider par lui-même s’il sert ou non les objectifs de la médecine. Cette évolution permet à l’ASSM de se situer sur la même ligne que les associations de défense du droit de mourir dans la dignité, lesquelles répondaient déjà favorablement à des demandes émanant de personnes qui n’étaient pas en fin de vie, en se fondant sur le critère des souffrances insupportables. Si le but de la médecine est de soulager les souffrances (Cassell, 1991) et que l’on considère que les souffrances sont à l’origine de ces demandes, alors l’intervention des médecins peut être justifiée.
Les mouvements transnationaux de circulation remettent en question l’attribution des responsabilités dans le problème public. Tout d’abord, des personnes comme Manon Brunelle – qui est partie en Suisse pour bénéficier du suicide assisté avant la légalisation de l’aide à mourir au Québec – ont appelé les professionnels de santé à prendre leurs responsabilités en prêtant assistance, afin d’empêcher que des personnes souffrantes soient contraintes de se déplacer à l’étranger pour être aidées par des volontaires qui ne sont pas nécessairement des soignants professionnels. Un an après la mise en œuvre de l’aide médicale à mourir dans la province, le Collège des médecins du Québec (2017), l’autorité de régulation des professions médicales au Québec, a suggéré dans un article de blog qu’il ne fallait pas considérer uniquement l’intervention des médecins mais aussi envisager d’autres options, comme dans le modèle suisse, si l’assistance à la mort venait à être pratiquée indépendamment d’une logique de soins. La référence au modèle suisse permet de délimiter la responsabilité et la pratique médicales, ces dernières ne concernant que les cas où la souffrance est associée à une affection médicale. Deuxièmement, on assiste à l’émergence d’une variante controversée du thème de la souffrance : certaines personnes pourraient être admissibles à l’assistance à la mort lorsqu’elles sont « fatiguées de vivre », lorsqu’elles jugent que leur vie est « accomplie » ou sans que leurs souffrances ne soient liées d’une manière ou d’une autre à une affection médicale. Les Pays-Bas et la Belgique semblent être les premiers pays à débattre de ces questions. En 2016, le parti libéral néerlandais « Democrats 66 » a élaboré un projet de loi prévoyant d’octroyer l’accès à l’assistance à la mort à des personnes âgées qui ont le sentiment d’avoir « accompli » leur vie (van Wijngaarden et al., 2018). En 2017, la KNMG a émis un avis expliquant que les médecins seraient toujours impliqués dans l’euthanasie si cette loi venait à être adoptée, notamment parce qu’il faudrait évaluer la capacité de discernement des patients (KNMG, 2017). Un rapport rédigé par le Comité consultatif de bioéthique de Belgique (2017) souligne qu’aux Pays-Bas, les notions de « vie accomplie » et de « fatigue de vivre » sont débattues dans la littérature savante et profane depuis vingt ans. Ni l’un ni l’autre pays n’autorise actuellement l’assistance à la mort sur le seul fondement qu’une personne est « fatiguée de vivre ». La question de l’admissibilité à l’assistance à la mort des personnes « fatiguées de vivre » est également étudiée par EXIT Deutsche Schweiz, la plus grande association pour le droit de mourir dans la dignité active en Suisse (Covo, 2018). Ce thème a également émergé au Canada dans une décision de justice ; les cas belge et néerlandais y ont été cités soit comme des exemples de dérives potentielles qui pourraient se produire si le Canada élargissait ses critères d’admissibilité, soit comme des preuves que les mesures de sauvegarde fonctionnent. Dans cette décision, la Cour a tranché en faveur du second avis et déclaré que les risques pour les populations vulnérables étaient « théoriques » (para. 459). Cependant, la Cour supérieure du Québec (2019, para. 427) a souligné que les données provenant de l’étranger perdent de leur intérêt à mesure que la quantité de données locales disponibles augmente.
Les expériences des juridictions qui intègrent la souffrance dans leurs dispositifs d’assistance à la mort influencent les débats publics dans d’autres contextes. Elles interrogent également la responsabilité de l’État et du corps professionnel médical dans la réglementation de l’assistance à la mort. Les circulations transnationales fournissent des cadres, un langage et des éléments de données permettant d’aborder des questions locales qui sont traitées au niveau national.
Conclusion
Les phénomènes de circulation transnationale des personnes, des termes et des thèmes entre les différents contextes contribuent à former les jugements moraux sur la question de l’assistance à la mort, à formuler une définition professionnelle du problème public et à attribuer les responsabilités causale et politique. En premier lieu, l’existence de juridictions plus tolérantes autorise et légitime le point de vue selon lequel l’assistance à la mort fait partie des options raisonnables disponibles pouvant répondre au « problème de la mort ». La circulation des personnes – demandeurs, experts et militants – contribue à démontrer que cette possibilité est réelle et qu’elle présente un certain intérêt moral. Ensuite, la circulation des termes est facilitée par l’adoption d’expressions qui ne sont pas trop polémiques ni connotées moralement, telles que « mort assistée » et « aide médicale à mourir ». La circulation de ces termes favorables à la reconnaissance de l’assistance à la mort a tendance à donner une définition médicale du problème public et à présenter le point de vue des militants qui défendent la pratique. Troisièmement, le problème de l’assistance à la mort repose sur des thèmes généraux qui s’appliquent à différents contextes. Si le thème de la souffrance peut circuler entre des pays aussi divers que les Pays-Bas, la Suisse et le Canada, c’est parce qu’il rend compte d’une préoccupation générale, qui est suffisamment vague pour être interprétée en fonction du contexte local et suffisamment spécifique pour établir un lien entre les responsabilités causale et politique. Son utilisation dans un contexte donné et les idées que ce thème évoque dans d’autres contextes permettent de délimiter la responsabilité de l’État et du personnel soignant. Les espaces transnationaux ne remplacent pas les cadres nationaux dans lesquels ces mouvements de circulation sont interprétés16. Les réponses à apporter au problème public ne peuvent être formulées qu’à l’échelon national, puisque c’est l’État qui est dépositaire de l’autorité permettant de modifier les lois pénales et sanitaires qui interdisent, tolèrent ou réglementent ces pratiques17. Les phénomènes de circulation transnationale forcent néanmoins les acteurs impliqués à établir des comparaisons entre différents contextes. Les multiples acteurs sont appelés à justifier, en se fondant sur d’autres configurations, leur jugement, la part d’autorité qu’ils détiennent sur le problème et la définition qu’ils en donnent, ainsi que l’attribution des responsabilités. L’adoption d’une approche transnationale montre que les problèmes publics locaux relatifs à l’assistance à la mort ne doivent pas être appréhendés de manière isolée, ni comparés les uns aux autres comme des contextes indépendants. Les études comparatives sur l’assistance à la mort doivent s’efforcer de mieux refléter ces phénomènes de circulation, qui sont à peine visibles lorsque l’on se contente de juxtaposer des contextes différents.
Notes
1. Des expressions comme « fatigue de vivre » et « vie accomplie » sont employées dans les débats publics pour désigner le cas des personnes qui souhaitent précipiter leur mort alors qu’elles ne souffrent d’aucune affection médicale, en particulier les personnes âgées qui ont le sentiment que leur vie ne vaut plus la peine d’être vécue (van Wijngaarden et al., 2015).
2. « Circulation » et sa forme verbale « circuler » sont des termes couramment utilisés dans les travaux en sciences humaines et sociales pour désigner « toute sorte de mouvement, de transmission ou de passage » de biens, de personnes et d’idées (Gänger, 2017, p. 303, notre trad.). Gänger critique l’emploi de la terminologie de la « circulation » dans les études sur l’Histoire mondiale parce qu’il pourrait être trompeur, en suggérant que les mouvements décrits s’effectuent naturellement et qu’ils sont dépourvus d’un « moteur ou [d’une] force ». Toutefois, l’auteur reconnaît que ce concept peut être pertinent dans le cas de l’ère moderne, caractérisée par une certaine « fluidité » à l’échelle mondiale (Gänger, 2017, p. 316). Dans cet article, nous aurons recours à la terminologie de la « circulation » pour rendre compte du caractère polymorphe des phénomènes transnationaux que nous identifions : ces derniers peuvent par exemple prendre la forme d’une diffusion médiatique, de voyages en avions, de citations, et de nombreuses autres.
3. Nous employons le terme « transnational » dans un sens large : « Le transnational caractérise un espace fonctionnant par-delà les frontières nationales, sans être organisé par une instance internationale ou régionale » (Sapiro et al., 2018, p. 8).	Comment by Traducteur: Source citation : Définition reprise d’ici : https://www.cairn.info/revue-actes-de-la-recherche-en-sciences-sociales-2018-4-page-4.htm
(italique à transnational dans l’original)
4. Des procès tenus dans différents pays ont joué un rôle important dans la constitution des « choix [personnels] impossibles » comme sujet d’intérêt public dans divers contextes nationaux (Pierson, 1998).
5. Ce phénomène est souvent qualifié de « tourisme du suicide » ou de « tourisme de la mort ». Pour des critiques de la terminologie du « tourisme », voir Haesen (2018).
6. En 2015-2016, sept dispositions de fin de vie étaient enregistrées par des non-résidents au Luxembourg (Commission nationale de contrôle et d’évaluation..., 2016, p. 10). Ces dispositions prennent la forme de directives anticipées concernant l’assistance à la mort.
7. Voir Death with Dignity National Center (n.d.).
8. Voir Compassion and Choices (n.d. a).
9. Au niveau national, McInerney (2000, p. 142) montre que le cas des 130 personnes que Kevorkian aurait aidées à mourir aux États-Unis a contribué à rendre des « comportements alternatifs accessibles à un public plus large » (citation de Gusfield, 1994, p. 74, notre trad.).
10. Dignitas, une association suisse pour le droit de mourir dans la dignité, possède une adresse en Allemagne.
11. « Aide médicale à mourir » est l’expression utilisée officiellement au Canada depuis 2016.
12. Voir https://www.worldrtd.net/
13. Par exemple, dans son document « Questions fréquentes » à l’intention de ses résidents, le gouvernement hawaïen nomme la prescription médicale obligatoire « prescription pour l’aide médicale à mourir (MAID) » (medical aid in dying (MAID) prescription, Département hawaïen de la Santé, 2019).
14. Aux États-Unis, « aide médicale à mourir » (medical aid in dying) désigne uniquement l’auto-administration de la substance létale, contrairement au Canada où l’expression peut désigner l’aide à mourir administrée par un prestataire et/ou l’auto-administration.
15. L’expression « culture de la mort » est par exemple employée dans l’encyclique Evangelium Vitae de Jean-Paul II (1995, para. 12).
16. Les médias jouent un rôle central dans la structuration du problème de l’assistance à la mort sur les différentes scènes nationales (Crumley et al., 2019 ; Hintermeyer, 2011), mais leur rôle dans la transnationalisation du problème public demeure inexploré.
17. [bookmark: _GoBack]Les tribunaux internationaux constituent un contre-exemple. La Cour européenne des droits de l’Homme a rendu plusieurs décisions concernant la fin de vie (Cour européenne des droits de l’Homme, 2019).
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